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Informationen und Nachrichten aus dem Deutschen Ethikrat

Die Mitglieder des Ethikrates wéahrend der ihrer ersten Plenarsitzung in neuer Besetzung
>> IN EIGENER SACHE

Deutscher Ethikrat in zweite
Arbeitsperiode gestartet

Am 26. April 2012 ist der Deutsche Ethikrat in neuer Besetzung erstmals zu einer Plenarsitzung

in Berlin zusammengekommen und hat aus seiner Mitte turnusgemaf3 einen neuen Vorstand gewahlt.
Christiane Woopen ist die neue Vorsitzende. Wolf-Michael Catenhusen, Peter Dabrock und

Jochen Taupitz sind ihre Stellvertreter.

|| Christiane Woopen dankte ihren Kolle-
ginnen und Kollegen fiir das ihr entgegen-
gebrachte Vertrauen und ihrem Amtsvor-
ganger, Edzard Schmidt-Jortzig, fiir seine
souverine Sitzungsleitung und die Geduld,

die er auch in schwierigen Diskussionspha-
sen immer wieder gezeigt hat.

13 der insgesamt 26 Mitglieder waren
von Bundestagsprasident Norbert Lammert
zum 11. April neu in den Ethikrat berufen

worden: Katrin Amunts, Constanze Angerer,
Peter Dabrock, Christiane Fischer, Thomas
Heinemann, Wolfram Hoéfling, Ilhan Ilki-
lic, Leo Latasch, Reinhard Merkel, Herbert
Mertin, Elisabeth Steinhagen-Thiessen, >

WEITERE THEMEN:

ARBEITSPROGRAMM
»

JAHRESTAGUNG

224

SEITE 2

SEITE 3

Medizin nach MaR?

Ethikrat legt kiinftige Themen fest



Deutscher Ethikrat /////////////

SEITE 2

[
Deutscher Ethikrat |

Silja Voneky und Claudia Wiesemann.
Wiederberufen wurden Wolf-Michael
Catenhusen, Frank Emmrich, Anton
Losinger, Eckhard Nagel, Peter Radtke,
Ulrike Riedel, Edzard Schmidt-Jortzig,
Eberhard Schockenhoff, Jochen Tau-
pitz, Christiane Woopen und Michael
Waunder (siehe auch Beilage dieser Aus-
gabe). Wolfgang Huber und Heike Walles
waren erst Mitte 2010 in den Rat be-
rufen worden; ihre Amtsperiode endet
Mitte 2014.

Der Deutsche Ethikrat war im April
2008 auf der Grundlage des Ethikratge-
setzes vom 16. Juli 2007 eingesetzt und
beauftragt worden, die ethischen, gesell-
schaftlichen, naturwissenschaftlichen,
medizinischen und rechtlichen Fragen
sowie die voraussichtlichen Folgen fiir
Individuum und Gesellschaft zu verfol-
gen, die sich im Zusammenhang mit der
Forschung und den Entwicklungen ins-
besondere auf dem Gebiet der Lebens-
wissenschaften und ihrer Anwendung
auf den Menschen ergeben.

Im Verlauf dieser und der beiden
nachfolgenden Sitzungen hat der Ethik-
rat iiber sein kiinftiges Arbeitsprogramm
beraten (siehe hierzu nebenstehenden
Beitrag). (F) ||

> BILDMATERIAL

Fotos dieser Sitzung konnen
unter http://www.ethikrat.org
/service/bildmaterial
/plenarsitzung-26-04-2012
abgerufen werden.

>> ARBEITSPROGRAMM

Ethikrat legt kiinftige

Themen fest

Im Verlauf seiner jiingsten Plenarsitzungen hat der Ethikrat
tiber kiinftige Themen beraten und am 23. August sein Arbeits-
programm fiir die ndchsten Monate beschlossen.

|| Zunichst wird der Ethikrat die Beratungen
zum Thema Gendiagnostik fortfithren, die er
- im Auftrag der Bundesregierung — bereits
im Dezember 2011 aufgenommen hatte.
Parallel dazu wird der Ethikrat - eben-
falls im Auftrag der Bundesregierung - eine
Stellungnahme zum Thema ,,Biosicherheit
und Forschungsfreiheit — Forschungsforde-
rung und Umgang mit Forschungsergebnis-
sen” erarbeiten. Dariiber hinaus hat der Rat
eine Arbeitsgruppe zur Erarbeitung einer
Stellungnahme zum Themenfeld Sterben,
Tod, Organtransplantation eingerichtet.

Im Mittelpunkt der nichsten offentli-
chen Veranstaltungen stehen Fragen des
Zugangs zu unentbehrlichen Medikamen-
ten in Entwicklungs- und Schwellenldndern
(Forum Bioethik am 21.11.2012), die For-
schung am Menschen, vor allem mit Blick
auf Fragen des Probanden- und Patienten-
schutzes im globalen Kontext (Jahrestagung
am 23.05.2013) sowie die Hirnforschung im
Spannungsfeld zwischen Naturwissenschaft
und gesellschaftlicher Verantwortung (ganz-
tagige Veranstaltung im Herbst 2013 aufSer-
halb Berlins). (ED ||

>>VOTUM

Ethikrat empfiehlt Standards
fuir die Beschneidung

Unter grofier 6ffentlicher und medialer Begleitung hat sich
der Ethikrat am 23. August 2012 mit der rituellen Beschneidung

minderjahriger Jungen beschaftigt.

|| Die Vorsitzende Christiane Woopen be-
tonte in ihrer Einfithrung, dass der Ethikrat
mit seiner 6ffentlichen Debatte zur Versach-
lichung des Diskurses beitragen wolle.

Grundlage der Diskussion des Ethikrates
waren Vortrige der Mitglieder Leo Latasch,
Ilhan Ilkilic, Reinhard Merkel, Wolfram Hof-
ling und Peter Dabrock zu medizinischen,
religios-kulturellen, straf- und verfassungs-
rechtlichen sowie ethischen Aspekten der
Beschneidung.

Ungeachtet tiefgreifender Differenzen in
grundlegenden Fragen empfiehlt der Ethik-
rat einmiitig, rechtliche Standards fiir eine
Beschneidung minderjéhriger Jungen aus

religiésen oder weltanschaulichen Griinden

zu etablieren und dabei folgende Mindestan-

forderungen umzusetzen:

1. umfassende Aufkldrung und Einwilligung

der Sorgeberechtigten

2. qualifizierte Schmerzbehandlung

3. fachgerechte Durchfithrung des Eingriffs

sowie

4. Anerkennung eines entwicklungsabhingi-

gen Vetorechts des betroffenen Jungen.
Dariiber hinaus fordert der Ethikrat die

Entwicklung und Evaluation von fachlichen

Standards fiir die Durchfithrung der Be-

schneidung unter Mitwirkung der Betroffe-

nen und der beteiligten Gruppen.
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>> JAHRESTAGUNG
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Uber 400 Teilnehmer waren der Einladung des Ethikrates zur Jahrestagung 2012 gefolgt

Medizin nach Mal?

Die Personalisierte Medizin will mithilfe diagnostischer Tests
starker auf individuelle Besonderheiten eingehen. Welche Heraus-
forderungen bringt das fiir unser Gesundheitssystem? Und sind
Patienten Nutzniefer oder Opfer dieser Entwicklung?

|| Diese Fragen nahm der Deutsche Ethikrat
im Verlauf seiner Jahrestagung am 24. Mai
2012 in den Blick und stellte dabei den Pa-
tienten in den Mittelpunkt. EIf Referenten
und tiber 400 Teilnehmer brachten in teils
lebhaften Diskussionen ihre Hoffnungen
und Befiirchtungen zum Ausdruck. ,Wer-
den Patienten auf dem Prunkwagen der per-
sonalisierten Medizin in das Paradies medi-
zinischen Fortschritts gefahren oder werden
sie vor den Karren der molekularbiologi-
schen Forschung und der Pharmaindustrie
gespannt?*, fragte Christiane Woopen, die
Vorsitzende des Ethikrates, zu Beginn der
Veranstaltung.

Stand der Forschung

Personalisierte Medizin verspricht, die
molekularen Besonderheiten, deretwegen
Menschen verschiedene Krankheitsverldufe
zeigen und unterschiedlich auf Medikamen-
te reagieren, besser zu erfassen und bei der
Behandlung und Prognose von Krankheiten

zu beriicksichtigen. Die molekulargenetische
Analyse miisse allerdings mit anderen klini-
schen Daten verbunden werden, sagte der
Pharmakologe Heyo Karl Kroemer in seinem
Einfithrungsvortrag.

Beispielhaft berichtete Kroemer hier-
zu von seiner Arbeit mit dem vom Bun-
desforschungsministerium  geférderten
GANI_MED-Projekt (Greifswald Approach
to Individualized Medicine). Dort werden
von teilnehmenden Patienten neben klassi-
schen klinischen Daten und den Ergebnissen
von Genanalysen auch weitere quantitative
Molekulardaten gesammelt, die z.B. iiber
die Konzentrationen von Genprodukten und
Stoftwechselkomponenten Auskunft geben.

Gerade in der Krebsmedizin seien von
personalisierten Therapieansitzen grofe
Fortschritte zu erwarten, betonte der On-
kologe Jirgen Wolf. Entscheidend fiir den
Erfolg sei in erster Linie das Verstindnis der
biologischen Mechanismen, von denen die
Medikamentenwirkung abhinge. Um dies

Infobrief

voranzutreiben, miissten die Arzte sich stir-
ker interdisziplindr vernetzen; viele Praxen
und Krankenhiuser missten dabei zusam-

menarbeiten.

Erst die Zusammenfiihrung und In-
terpretation solcher interdisziplindren Da-
tensitze sei erfolgversprechend, so auch
Kroemer in seinem Vortrag. Bei einer erfolg-
reichen Umsetzung seien langfristig Kosten-
einsparungen zu erwarten. Dies liege daran,
dass die aussichtsreichsten Therapien dann
besonders effektiv und wohldosiert einge-
setzt werden konnten und auch ein préazi-
serer Einsatz von préaventiven Mafinahmen
moglich werde. Solche Fortschritte seien
umso wiinschenswerter, da sie dazu beitra-
gen kénnten, den durch den demografischen
Wandel mit zunehmender Uberalterung der
Bevolkerung steigenden Kostendruck im Ge-
sundheitssystem zu entschérfen.

Neue Herausforderungen
Auf dem Weg zu einem funktionierenden
System stirker individualisierter medizini-
scher Ansitze ergeben sich eine Reihe von
Herausforderungen fiir Patienten, Arzte,
Forscher und Gesundheitssystem.

Den Patienten beispielsweise eroffneten
sich, so die Politikwissenschaftlerin Barbara
Prainsack, zwar einerseits neue Moglichkei-
ten, die individuellen medizinischen Daten
tiber Online-Portale direkt in Forschungs-
projekte einflieflen zu lassen und dort auch
individuelle Handlungs- oder Therapieemp-
fehlungen einzuholen. Solche Ansitze >
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Die Referenten und Diskutanten des Tages: Prof. Dr. Heyo Karl Kroemer, Prof. Dr. Christiane Woopen, Prof. Dr. Barbara Prainsack,
Prof. Dr. Jochen Taupitz, Prof. Dr. Jiirgen Wolf (obere Reihe, v. |.), Hardy Miiller, Prof. Dr. Peter Dabrock, Prof. Dr.Dr. Heiner Raspe, Dr. Hagen Pfundner,
Wolf-Michael Catenhusen und Prof. Dr. Jiirgen Windeler (untere Reihe, v. I.)

brachten jedoch andererseits das Risiko mit
sich, den Patienten zu iiberfordern. Uberdies
seien sie anfillig fiir Méngel bei der Datensi-
cherheit und Qualitatskontrolle.

Mit einer geschickten Informationsauf-
bereitung konne man dem allerdings entge-
genwirken, argumentierte die Humangene-
tikerin Daniela Steinberger am Nachmittag
in der Podiumsdiskussion. Mit den Personal
Genome Services ihrer Firma bio.logis versu-
che sie, zumindest fiir genetische Daten eine
Grundlage fiir die Informationsvermittlung
anzubieten, die Kunden dann im ersten
Schritt auch eigenstindig zur Bewiltigung
der anfallenden ,,Daten-Tsunamis“ nutzen
konnten. Auf diese Weise konne man Pati-
enten auch den Riicken starken, als Exper-
ten der eigenen Krankheitsgeschichte im
Umgang mit Arzten einen individualisierten
Ansatz zu erleichtern.

Hardy Miiller von der Techniker Kran-
kenkasse betonte die Bedeutung der Gesund-
heitsbildung der Patienten und forderte eine
sozialrechtliche Beurteilung vor Einfithrung
neuer Technologien. Auch fiir Arzte ergiben
sich durch die steigende Komplexitit zu ver-
arbeitender Informationen neue Herausfor-
derungen. Sie wiirden gerade bei zunehmen-
der Kenntnis der genetischen Konstitution
ihrer Patienten und dem préadiktiven und

praventiven Einsatz individualisierter Ver-
fahren zunehmend zu ,medizinischen Le-
bensberatern. Das jedoch sei oft verbunden
mit vermehrten Haftungsrisiken.

Auch beim Gesundheitssystem sah Miil-
ler Problempotenzial. Ein Merkmal vieler
neuer Medikamente, die nur fiir bestimm-
te Patientengruppen eingesetzt werden
sollen, seien hohe Kosten bei fur die Pati-
enten schwierig nachzuweisendem Nutzen.
Es sei daher wichtig, diese Bedenken recht-
zeitig auf breiter gesellschaftlicher Ebene zu
diskutieren, so Miiller.

Auch der Sozialmediziner Heiner Raspe
hilt den vorschnellen Einsatz individuali-
sierter diagnostischer Tests und Therapien
in vielen Fillen fiir bedenklich. Die Aussicht
auf Profit fithre insbesondere bei von Pati-
enten individuell zu bezahlenden Zusatzleis-
tungen oft zu iiberzogenen Versprechungen
der Anbieter bei gleichzeitiger Entwertung
des Angebots der gesetzlichen Krankenkas-
sen. Eine Finanzierung der hiufig sehr teu-
ren Mafinahmen durch die Kassen bringe
jedoch Probleme fiir die Solidargemeinschaft
mit sich. Es fehlten nicht nur Ressourcen in
anderen Bereichen, sondern es werde zudem
die Vorhersagbarkeit und Kontrollierbarkeit
von Krankheiten tiberschétzt. Dadurch wie-
derum gerieten Patienten und Arzte unter ei-

nen zunehmenden, wissenschaftlich jedoch
kaum haltbaren Druck.

Wege zur Individualisierung
Hagen Pfundner vom Pharma-Unternehmen
Roche stimmte dieser Problemskizze nicht zu.
Aus Sicht der Industrie sei die Entwicklung
und Vermarktung von Arzneimitteln fiir klei-
nere Patientengruppen dann sinnvoll, wenn
der klinische Nutzen durch den individuel-
len Zuschnitt der Therapie stirker zunehme,
als die Zielgruppe kleiner werde, erklarte er.
Hohere Kosten durch die komplexe und auf-
wendige Forschung zur Ermittlung der Pati-
entengruppen, fiir die ein bestimmter Thera-
pieansatz geeignet ist, liefSen sich im Idealfall
durch die Vermeidung von Fehlbehandlungen
und die dadurch gesteigerte Systemeffizienz
und Versorgungsqualitét ausgleichen.

Auch Jirgen Windeler vom Institut
fur Qualitit und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen sah keinen Widerspruch
zwischen personalisierter und evidenzbasier-
ter Medizin. Allerdings gebe es in der Praxis
oft Méngel bei der Beurteilung des Erfolgs
personalisierter Ansitze. Die etablierten Me-
thoden der evidenzbasierten Medizin kénn-
ten und sollten zwar bei der Evaluierung der
neuen Ansitze auf jeden Fall unvermindert
eingesetzt werden; haufig komme es aber zu
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Die Teilnehmer der Podiumsdiskussion: Prof. Dr.Dr.h.c. Manfred Dietel, Prof. Dr. Daniela Steinberger, Prof. Dr.Dr.Dr.h.c. Eckhard Nagel,
Wolfram-Arnim Candidus und Prof. Dr. Giovanni Maio (v. |.)

Situationen, in denen eine Therapie nur fiir
diejenigen Patienten weiter erforscht und
empfohlen werde, die aufgrund bestimm-
ter Biomarker besonders positiv darauf re-
agieren - auch wenn sie anderen Patienten
ebenfalls, wenngleich in geringerem Maf3e,
helfen konne. Vorschnell zu argumentieren,
dass eine Therapie nur denjenigen zugute-
kommen soll, die davon stérker profitieren
als andere, sei aber ,.ein unter ganz verschie-
denen Aspekten hoch problematisches Argu-
ment®, so Windeler. Die geeignete Methode
sei vielmehr, die Interaktion der Therapie mit
Biomarkern in prospektiven vergleichenden
Interventionsstudien genauer zu erforschen.

Debatte zum Patientenbild

Der Medizinethiker Giovanni Maio mahnte
in der abschliefSenden Podiumsdiskussion,
dass man trotz aller begriiflenswerten Vortei-
le, die eine personalisierte Medizin manchen
Patienten bringen konne, nicht aus den Au-
gen verlieren diirfe, dass durch diesen Ansatz
auch ein Denken propagiert werde, das ,,im
Grunde eine Verldngerung der Vernaturwis-
senschaftlichung der Medizin ist. Es ist ein
objektivierter Blick des Arztes auf den Pati-
enten und damit auch eine Reduzierung des
Patienten auf seine physische und von der
Physis auch nur auf die genetische Beschaf-

fenheit.“ Wichtig sei es, dariiber nicht andere
Komponenten, wie die personliche Beziehung
zwischen Arzt und Patient, aus den Augen zu
verlieren, zumal nachgewiesen sei, dass die
Effektivitat einer Behandlung nicht nur aus
dem Medikament selbst resultiere, sondern
auch aus der Art dieser Behandlung.

Der Einschitzung, dass eine stéirkere
Beriicksichtigung molekulargenetischer Bio-
marker zu einer Entwertung des Arzt-Pati-
enten-Verhiltnisses fiihrt, konnten Daniela
Steinberger und der Pathologe Manfred Die-
tel in der Podiumsrunde nicht zustimmen.
Gerade die Interpretation humangenetischer
Daten und ihre Berticksichtigung im persén-
lichen Gesamtzusammenhang eines Patienten
fithrten vielmehr héufig zu einer Intensivie-
rung des Kontakts zwischen Arzt und Patient.

Wolfram-Arnim Candidus von der
Deutschen Gesellschaft fiir Versicherte und
Patienten betonte einen anderen Aspekt der
Diskussion: Fiir eine qualitativ hochwertige
personalisierte Medizin sei es unerldsslich,
dass Patienten Eigenverantwortung iiber-
nihmen, nicht nur fiir ihren Informations-
stand und ihre Haltung gegeniiber Arzten,
sondern je nach Lage auch finanziell: ,Wir
miissen die Effektivitit in den Vordergrund
stellen, auch gegeniiber dem Patienten. Wir
miissen ihm beibringen: Wer First-Class-

Versorgung haben méchte, muss Verantwor-
tung tibernehmen und eventuell auch Geld
in die Hand nehmen, so Candidus.

Konsens herrschte in der Runde in der
Frage der Begriftlichkeit. Auf den Begriff,,per-
sonalisierte Medizin“ sollte man, so die Ex-
perten, verzichten und stattdessen stirker pra-
zisieren, woriiber man gerade spricht, da sich
die vielen Facetten des Themas nur schwer
in einem prazisen Begriff fassen lielen.

In ihrem Schlusswort resiimierte Chris-
tiane Woopen, dass in einer gemeinsamen
Anstrengung biologische, psychologische
und soziale Ansitze die auf das Individu-
um ausgerichtete medizinische Forschung
und Versorgung vorantreiben sollten -
dann seien Patienten Nutzniefler des Fort-

schritts. So) ||
» QUELLE

Ausfuhrliche Informationen

zur Jahrestagung finden sich unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/jahrestagungen
/personalisierte-medizin
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>> OFFENTLICHE ANHORUNG

Geddmpfte Hoffnung
auf Nutzen von Gentests
bei Volkskrankheiten

Die Erwartungen an den Einsatz genetischer Analysen im Kampf
gegen Volkskrankheiten waren lange Zeit hochgesteckt. Doch inzwi-
schen ist Ernlichterung eingetreten, denn das zunehmende Wissen
um die genetischen Grundlagen weitverbreiteter Krankheiten
bringt fiir die Behandlungspraxis nur wenig Nutzen.

|| Herz-Kreislauf-Leiden, Krebs, Darmer-
krankungen, psychiatrische Erkrankungen
und Stoffwechselkrankheiten gehoéren zu
den weitverbreiteten Krankheiten in unserer
Gesellschaft. Viele verschiedene genetische
und umweltbedingte Faktoren bestimmen
ihren Ausbruch und Verlauf; sie werden
daher auch als multifaktorielle Krankhei-
ten bezeichnet. Die aus der Sequenzierung
des menschlichen Genoms resultierenden
Fortschritte in der molekulargenetischen
Forschung decken zunehmend Zusammen-
hénge zwischen diesen Krankheiten und be-
stimmten genetischen Variationen auf.

Doch inwieweit konnen genetische Ana-
lysen jetzt oder in Zukunft in der klinischen
Praxis fir die Ermittlung der Wahrschein-
lichkeit von Erkrankungen und fiir die Aus-
wahl von Vorsorge- und Therapiemafinah-
men eingesetzt werden?

Um diese Frage zu beantworten, hatte der
Deutsche Ethikrat am 3. Mai 2012 zu einer
offentlichen Anhérung eingeladen. Die Er-
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gebnisse sollen in eine Stellungnahme ,,Die
Zukunft der genetischen Diagnostik - von der
Forschung in die klinische Anwendung® ein-
flieflen, die der Ethikrat derzeit im Auftrag
der Bundesregierung erarbeitet. Fachleute
fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Darm-
krankheiten, psychiatrische Leiden, Stoft-
wechselstorungen, Krebs sowie Humangene-
tik und Bioinformatik gaben Auskunft zum
Potenzial von Gentests bei der Bekdmpfung
von multifaktoriellen Krankheiten.

Dabei waren sich die sechs eingelade-
nen Experten im Grundsatz einig: Trotz ra-
sant anwachsender Informationen iiber die
Beteiligung vieler Genvarianten an Krank-
heitsrisiken sei der klinische Nutzen dieser
Erkenntnisse bislang fraglich.

Was Gentests verraten

Thomas Wienker vom Max-Planck-Institut
fur Molekulare Genetik in Berlin nannte
hierfiir gleich mehrere Griinde, die sich in
den Forschungsergebnissen der letzten Jahre

Die Sachversténdigen der Anhérung: Dr. Jorg Hoheisel, Prof. Dr. Michael Krawczak, PD Dr. Giinter Miiller, Prof. Dr. Thomas Wienker,

Prof. Dr. Heribert Schunkert und Prof. Dr. Markus M. Néthen (v. I.) sowie ein Blick ins Publikum

herauskristallisiert hétten. Die meisten be-
teiligten Genvarianten, so Wienker, wirkten
sich in der Regel nur in jeweils sehr geringem
Mafle auf das Erkrankungsrisiko aus. Das
Gesamtrisiko, an einem Leiden zu erkran-
ken, werde von vielen Varianten gleichzei-
tig beeinflusst, die wiederum wechselseitig
aufeinander einwirkten. Hinzu kdmen viel-
schichtige Korrelationen der Genvarianten
mit umweltbedingten Faktoren.

Der Kardiologe Heribert Schunkert vom
Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein
in Libeck verglich diese Situation mit ei-
nem Kartenspiel, in dem gute und schlechte
Karten einander mitunter zu ganz durch-
schnittlichen Gewinnchancen ausgleichen:
Auch bei krankheitsrelevanten Genvarian-
ten kdmen risikoerhéhende und schiitzende
Genmerkmale bei den meisten Menschen
zusammen, sodass das Gesamtrisiko in der
Regel nahe am Durchschnitt bleibt.

Den breiten Einsatz von Gentests fiir die
Vorhersage und Fritherkennung hiufiger
Volkskrankheiten hielten alle Beitragenden
deshalb auch in Zukunft fiir wenig sinnvoll.
Dies gelte umso mehr, als die Feststellung
eines erhohten Risikos keine neuen Behand-
lungsoptionen, sondern lediglich allgemeine
Empfehlungen fiir einen gesunden Lebens-
wandel nach sich ziehe, die der Gesamtbe-
volkerung jedoch auch unabhingig davon
ans Herz gelegt werden, betonte der Biosta-
tistiker Michael Krawczak von der Christian-
Albrechts-Universitit in Kiel.

Krankheitsursachen und

-verldufe besser verstehen

Die Erforschung genetischer Krankheitsfak-
toren schitzten die Experten dennoch als
sinnvoll ein. Erfolge verspreche man sich beim
grundsitzlichen Verstandnis von Krankheits-
ursachen und -verldufen. Dies kénne langfris-
tig zu neuen medizinischen Erkldrungsmo-
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dellen und damit zu neuen therapeutischen
Optionen fiihren. So beeinflussten bestimmte
Genvarianten die Krankheitsrisiken fiir gleich
mehrere Organsysteme, berichtete Michael
Krawczak im Namen des Gastroenterologen
Stefan Schreiber von der Chrisitan-Albrechts-
Universitét Kiel, der leider kurzfristig verhin-
dert war. Gerade in seinem Fachgebiet der
entziindlichen Darmerkrankungen wirkten
sich genetische Veranderungen auch auf an-
dere Bereiche aus, wie Immunreaktionen in
anderen Geweben zeigten.

Auch hinsichtlich  psychiatrischer
Krankheiten habe man festgestellt, dass viele
Genvarianten bei mehreren Storungen eine
Rolle spielen. Diese seien haufig auch an wei-
teren biologischen Prozessen beteiligt, deren
Zusammenhang mit einer psychiatrischen
Erkrankung man vorher nicht kannte, erldu-
terte der Humangenetiker Markus Néthen
von der Universitatsklinik Bonn. Auch wenn
die Kenntnis neuer Gene nur selten eine bes-
sere Vorhersage des Krankheitsrisikos erlau-
be, habe ,jedes dieser Gene das Potenzial,
vollig neue [...] biologische Wirkmechanis-
men aufzuzeigen und damit ein grundlegend
besseres Verstandnis fiir diese Erkrankungen
zu bewirken', betonte er.

Von grofleren Erfolgen bei der Kran-
keitsvorhersage durch Gentests berichteten
die Experten aus allen klinischen Gebieten
hingegen lediglich in den bisher vergleichs-
weise seltenen Fillen, in denen nur einzelne
oder wenige Genvarianten das Krankheitsri-
siko beeinflussen. Hierzu gehoren etwa drei
an der frith einsetzenden Alzheimer-De-
menz beteiligte Genvarianten, Mutationen
des Insulinrezeptor-Gens bei Diabetes oder
Mutationen in bestimmten Enzymgenen
beim Herzinfarkt.

Fiir multifaktoriell bedingte Krankhei-
ten sei im Gegensatz dazu bestenfalls damit
zu rechnen, dass es die Vorhersagekraft von
Gentests eines Tages mit den bereits heute
unabhingig vom Genom erzielbaren Vor-
hersagen aufnehmen konne, argumentierte
Giinter Miiller, Diabetes-Experte des Phar-
ma-Unternehmens Sanofi- Aventis in Frank-
furt am Main. Aussagekraftig seien insbeson-
dere klassische Biomarker wie Bauchumfang
oder Blutdruck, Umweltfaktoren wie Rau-
chen oder Erndhrung sowie neue Biomarker,
die z.B. per Analyse von Genprodukten und
epigenetischen Verdnderungen der DNA-
Struktur iiber relevante Verinderungen in
der aktuellen Genaktivitit Auskunft geben.
Eine Risikovorhersage aufgrund des Genoms
koénne allerdings, selbst wenn ihre Aussage-
kraft nicht an andere Biomarker heranreiche,

eines Tages einfacher, schneller, zuverldssiger
und kostengiinstiger sein als die Ermittlung
anderer Messwerte. Zudem konne sie auf-
grund der Unverdnderlichkeit des Genoms
schon frither im Leben Hinweise auf spitere
Risiken geben und zu einer Lebensweise mo-
tivieren, die das Krankheitsrisiko minimiert.
Eine durch den Einsatz von Gentests
verbesserte medizinische Behandlung sei
dariiber hinaus zu erwarten, wenn eine Er-
krankung bereits vorliegt. Aussichtsreich sei
insbesondere der Einsatz in der Pharma-
kogenetik, so Michael Krawczak. Hier ana-
lysiert man den Einfluss von Genvarianten
auf die Wirkung von Arzneimitteln mit dem
Ziel, die Auswahl und Dosierung von Medi-
kamenten fiir individuelle Patienten anzu-
passen (sieche auch Beitrag auf Seite 3 f.).
Gerade bei Krebserkrankungen konnten
zudem genetische Veranderungen in Tumo-
ren den Krankheitsverlauf und die Erfolgs-
aussichten unterschiedlicher Therapien stark
beeinflussen, berichtete Jorg Hoheisel vom
Deutschen Krebsforschungszentrum in Hei-
delberg. Auch hier sei allerdings die zusitzli-
che Analyse epigenetischer Faktoren, die iber
die Genaktivitdt Auskunft geben, unerlisslich.

Als sehr wichtig erachteten alle Experten
eine hoch qualifizierte, der Komplexitit der
Verfahren angemessene arztliche Beratung
rund um den Einsatz von Gentests. Ein Ge-
sundheitsrisikomanagement, das genetische
Faktoren fiir komplexe Erkrankungen mit
einbeziehe, bediirfe einer besonderen inter-
disziplindren Herangehensweise, da aufler
der integrativen Beriicksichtigung von Gene-
tik, Umwelt- und Lebensstilfaktoren haufig
auch unterschiedliche Facharztkompetenzen
gefragt seien.

Bei im Internet angebotenen Gentests
konne dies nicht gewéhrleistet werden. Aber
auch beim Einsatz von Gentests im Rahmen
einer drztlichen Behandlung stellten sich hier
neue Herausforderungen, die eine interdis-
ziplindre Zusammenarbeit verschiedener
Fachleute kiinftig noch wichtiger mache.

In der Diskussion wurde dariiber hinaus
thematisiert, inwiefern Gene tiberhaupt als
Ursachen fiir Krankheiten angesehen wer-
den konnen, welche Auswirkungen das zu-
nehmende genetische Wissen auf die Gestal-
tung unserer Gesundheitsversorgung haben
koénnte und sollte und inwiefern ein neues,
grundsitzliches Nachdenken iiber das der-
zeit vorherrschende organorientierte Krank-
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heitsverstandnis erforderlich ist.
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>> BEGRIFFLICHKEITEN

Biomarker

Biomarker sind messbare Merkmale
von Organismen, die als Indikatoren
fur biologische Prozesse, wie z.B. bei
bestimmten Krankheiten, herange-
zogen werden kénnen. Auch Gene
sind Biomarker.

Epigenetik

Die Epigenetik beschaftigt sich mit
Mechanismen, die die Aktivitat der
Gene regulieren. Die DNA-Sequenz
wird dabei nicht verandert. Zu den
wichtigsten epigenetischen Regulati-
onsmechanismen zahlen die Methy-
lierung der DNA, die RNA-Interferenz
und die Modifikation der Histone.

Genvariante

Unterschiede in der DNA-Sequenz
lassen sich nicht immer einem Nor-
malzustand und einer abweichenden
Mutation zuordnen. Stattdessen gibt
es an vielen Stellen im Genom gleich
mehrere haufige Variationen bei
einzelnen DNA-,Buchstaben® (Single
Nucleotide Polymorphisms, SNP) oder
bei der Anzahl sich wiederholender
kurzer Sequenzen (Copy Number
Variants, CNV). Solche Varianten
konnen mit bestimmten Krankheitsri-
siken assoziiert auftreten und deshalb
als Biomarker verwendet werden.

Monogene Krankheit

Sie wird maRgeblich durch eine
bestimmte genetische Veranderung
verursacht oder beeinflusst.

Multifaktorielle Krankheit

Hier beeinflussen vielen genetische
Varianten im Zusammenspiel mit
weiteren Faktoren, wie Umweltein-
flissen und Lebensstil, das Krank-
heitsrisiko.

% QUELLE

Das Programm der Anhérung

sowie die Vortrage und Diskussion-
beitrage konnen unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/anhoerungen
/praediktive-genetische-diagnostik
-multifaktorieller-erkrankungen
abgerufen werden.
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Der Ethikrat

Der Deutsche Ethikrat hat sich am

1. April 2008 auf der Grundlage des
Ethikratgesetzes (EthRG) konstituiert.
Er verfolgt die ethischen, gesell-
schaftlichen, naturwissenschaftlichen,
medizinischen und rechtlichen Fragen
sowie die voraussichtlichen Folgen
fur Individuum und Gesellschaft,

die sich im Zusammenhang mit der
Forschung und den Entwicklungen
insbesondere auf dem Gebiet der
Lebenswissenschaften und ihrer An-
wendung auf den Menschen ergeben.
Der Deutsche Ethikrat ist in seiner
Tatigkeit unabhangig und nur an

den durch das EthRG begriindeten
Auftrag gebunden. Die Mitglieder des
Deutschen Ethikrates tben ihr Amt
personlich und unabhangig aus.

Der Deutsche Ethikrat erarbeitet und
veroffentlicht seine Stellungnahmen
aufgrund eigenen Entschlusses, im
Auftrag des Deutschen Bundestages
oder der Bundesregierung.

Der Infobrief wurde eingerichtet,

um einer breiteren Offentlichkeit den
Diskurs im Deutschen Ethikrat in
komprimierter Form vorzustellen. Als
Grundlage dienen die veroffentlichten
Dokumente des Deutschen Ethikrates
(Audiomitschnitte und Simultanmit-
schriften der 6ffentlichen Sitzungen,
Stellungnahmen etc.).
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